てんかんと発達障害をあわせもつ子の親の語り : 日本とアメリカの場合 : ポジティブな意味を求めて by 立脇 恵子
1．問題の所在
人はそれぞれ「違い」を持っている。しかしそ
の「違い」ゆえに差別的な対応を受けたり、偏見
を持たれたりすることはない。大体において、普
通に生活を営むことができる。それに対し、何か
しらの病気や障害を抱えている人は、日常の中で、
多くの差別的な対応や偏見を受けたりする。それ
は単に「違い」があるというだけでなく、成功中
心主義文化（success-oriented culture：「知性」
「美しさ」「若さ」が賛美される社会）の中で、病
気・障害を抱えている人間が、社会の重荷として
考えられてきたこととも関係する（立脇 2009）。
そしてその思考は、病気・障害のある子をもつ親
にも影響を与え、障害児の親になるということは
二度と回復できないほどの悲劇であるという見方
を社会にもたらした（Kearney and Griffin 2001）。
親はこれらの社会的言説を受け、希望を持って
生きることが困難となり、人生に対してポジティ
ブになることができなくなる。そしてそれは子に
対する拒絶感にもつながり、間接的に子の成長に
悪影響を及ぼす恐れがある。Larson（1998）も述
べているように、親が希望を失うことは、全てを
失うことをも意味するのである。そこで筆者は、
そのような支配的な言説を打ち破り、新しいス
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本研究は、質的研究法を用いて、日本とアメリカに住む「てんかんと発達障害をあわせもつ子の親」
への聞き取りを行っている。親の直接的な語りを通して、ネガティブなものだけでなく、ポジティブな
ものをも含む親の経験の全体を捉えようと試みた。親の経験を多様に把握することによって、「病気・障
害のある子をもつ親」に対して社会が付与しているネガティブなイメージを変更する一助となることを
本研究では目指している。
また、慢性疾患の「てんかん」を共通項に、「障害のある子をもつ親の経験」を捉えることについては、
過去において、「てんかんをもつ子の親」、という視点からの経験の語りが皆無（understudied area）で
あり、その経験がどのようなものであるか知られていないため、その実態を明らかにする必要を感じた
からである。そしてそれが文化的背景の異なる国―日本とアメリカ―において同質であるのか、異質で
あるのかもそれぞれの親たちの語りを通して考察している。
キーワード：てんかん、発達障害、障害児の親、質的研究、日米比較
論文
トーリー「親のポジティブな経験のストーリー」
を作り出すことが必要であると考えた。親自らが、
経験に積極的な意味づけを行い、「希望をもって
生きることが可能になるような研究」が必要であ
ると考えたのである。これが本研究の原点である。
本研究に先立ち、病気・障害のある子をもつ親
の経験について文献レビューを行った。まず段階
説に代表される「障害受容論」がある。Cohn
（1961）の ①ショック、②回復への期待、③悲哀、
④防衛、⑤適応の5段階、Blacher（1984）の ①
最初の危機反応、②持続する感情と反応、③適応
と受容の3段階などがある。その中で日常的に病
気・障害のある子をもつ親と接していた医師の
Olshansky（1962）は、慢性的悲哀（chronic
sorrow）という概念を作り、病気・障害のある子
をもつ親の悲嘆は終わることがないと述べてい
る。この概念は現在でもヒューマン・サービス実
践で大きな影響力を持っている。
次に病気・障害をストレッサーとみなす「スト
レス対処理論」がある。ストレス理論において代
表的なものがLazarus（1994）のストレス認知理
論である。Lazarus（1994）は、「問題」が発生し
たと自身で認知、評価したときの対処方法として
「問題中心対処法」と「情動中心対処法」の二つ
があるとした。「問題中心対処法」は、状況をよ
く見て何が問題であるか判断し、自分でやれるこ
とを積極的に行おうとする具体的な対処方法であ
り、「情動中心対処法」は、自分の考えを根本か
ら変更し、出来事をポジティブに捉えようとする
精神面での対処方法である。この「情動中心対処
法」は、病気や障害のように自分の手ではどうす
ることもできない事柄に対処するときに有効であ
るとされている。
また、異なる人生のステージから見る「ライフ
サイクル理論」がある。Wiklerら（1981）は、知
的障害者の発達段階に沿って起こる親のクライシ
スピリオドを10個に分け、家族への介入時のポイ
ントをあげている1)。
そして「社会学的アプローチ」の研究がある。
土屋（2002）は、「脱家族論」の立場から障害者
家族を捉え直す研究を行い、中根（2006）は、臨
床社会学の視点から障害者家族を捉え、「時間の
変遷」に堪えうる環境の構築を唱えている。
また上記にあげた代表的な研究以外に、1980年
代後半になると、親の経験の研究に新しい流れが
出現した。親自らが語る「ポジティブな経験」を
取り上げた研究が現れたのである。これは1960年
代の、アメリカを中心に起こった公民権運動や女
性解放運動などの当事者運動の影響といえる。病
気や障害を持って生きる本人とその家族が、専門
家主義から脱皮し、自らの権利を自らの声で主張
し始め（上野ら 2003）、それにより専門家主導で、
専門家の視点から研究される障害者の家族研究で
はなく、当事者家族の声を深く反映する質的研究
法を使った研究が多く見られるようになったので
ある。それが親のポジティブな経験への研究、い
わばエンパワーする言説へと流れていったのであ
る。
Larson（1998）は、リフレーミングという概念
を用い、障害をもっている子の親がその意味を再
構築していき、ポジティブな経験へと変換してい
くことを述べている。またStaintonら（1998）は、
親のポジティブな経験の研究を通して、ネガティ
ブな経験は、障害を強調し、新たに障害を作り出
すことになると指摘し、ネガティブなインパクト
だけではないと親に伝え、ポジティブな思考を
持ってもらうことが大切であると強調している。
Kearneyら（2001）は、親の語りを通して、一般
的に知られている親の経験（ネガティブな経験）
以外の現実（other reality）があることを発見し、
親は「悲しみ」と「喜び」という、相反する感情
の中で現実と向き合い、適応していくのだと述べ
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ている。そして健康的に適応していくためには、
楽観的な構図（framework of optimism）が必要で
あると結んでいる。
本研究は、上記にあげた新しい研究の流れであ
る、ポジティブな親の経験の研究がベースとなっ
ている。「親たちの経験は社会的・言語的に影響
を受けて構成される」という仮説にたち、文化的
背景の異なる日本とアメリカの親の経験の聞き取
りを行っている。親の直接的な語りを通して、ネ
ガティブなものだけではない、ポジティブなもの
をも含む親の経験の全体を捉えようと試みてい
る。親の経験を、多様に把握することによって、
「病気・障害のある子をもつ親」に対して社会が
付与しているネガティブなイメージを変更する一
助となることを本研究では目指している。
2．方法
（1）調査協力者
本研究で対象とした人たちは、日本（東京）と
アメリカ（ネブラスカ州）に住む、慢性の脳疾患
である「てんかん」と、「発達障害」をあわせも
つ子の親たちである。てんかんという病に焦点を
あてた理由は、歴史的にてんかんがスティグマを
伴う病であるため、2) 病気に対するアウェアネスを
社会に広げる必要があるということ、また過去に
おいて「てんかんをもつ子の親」を対象とした親
の語りが皆無であること、などである。また、日
本とアメリカの親を研究対象としたのは、文化的
背景の異なる国において、親の経験が同質である
のか、異質であるのかを見るためである。尚、本
研究で用いる「発達障害」の定義に、アメリカ精
神医学会（APA）が1987年に用いた包括カテゴ
リーを採用しており、日本で一般的に用いられる
使い方はしていない。3) それは、病気や障害の程度
によって親の経験を区別するのではなく、共通す
るニーズを通して親の経験を見ていきたいからで
ある。日本では16名(父4名、母12名）、アメリカ
では17名(父7名、母10名）、合計33名である。子
の年齢は、4歳～38歳であり、親の年齢は、30代
～60代である。アメリカの親の人種構成は14名
が白人と大半を占め、残り2名がヒスパニック系
アメリカ人、1名がアラブ系アメリカ人となって
いる。付随する障害の程度は、それぞれ軽度8
名・中度5名・重度7名・重症心身4名に分かれて
いる（Deb 2004、表1）。
（2）倫理的配慮
調査協力者にどのような手順でインタビューが
進められるのかを説明し、研究の参加に同意した
あとでも途中辞退をすることが可能であること、
またプライバシー保護の観点から匿名を使うこ
と、そしてデータ分析が終了した時点で、インタ
ビューデータ（録音記録・逐語記録）を全て破棄
することなどを伝えた。それを口頭で伝えると同
時に、それら全て文書にした「調査依頼書」
（Information Sheet）も渡し、同意を得た上で
「同意書」（Consent Form）にサインをもらった。
（3）調査方法
本研究は、質的研究法の中の質的記述的研究法
（qualitative descriptive）を用いている。自然な状
況における探究（naturalistic inquiry）の一つとし
て知られ、繰り返される現象を見て、個々人の
ケースから共通するテーマを見つけていくもので
ある（Throne 1997; Sandelowski 2000）。インタ
ビュー調査は、調査協力者に対して2008年6月～
8月（日本）、2008年10月～12月（アメリカ）と
それぞれ3カ月かけて行った。インタビューはプ
ライバシーが守られる場所（自宅など）で行い、
ICレコーダーで録音し、逐語録を作成した。半構
造化インタビューを行い、てんかん発作が始まる
前の様子から、実際のてんかん発作が始まったと
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表1 調査協力者の属性
名前 性別 年代 婚姻 学歴 職業 子の年齢 発作種類 付随障害 程度 
安藤 女性 40 代前 既婚 大学 主婦 8 複雑部分 ディスレクシア 軽度 
井上 女性 30 代前 離婚 高校 契約社員 10 複雑部分 アスペルガー 軽度 
宇田川 女性 50 代後 既婚 大学 主婦 24 複雑部分 右側麻痺 軽度 
江頭 女性 40 代後 既婚 短大 主婦 15 全身発作 アスペルガー 中度 
小田（夫） 男性 40 代前 既婚 高校 調理師 16 複雑など 広汎性 中度 
小田（妻） 女性 40 代前 既婚 高校 パート 
川口（妻） 女性 60 代前 既婚 大学 公務員 38 ウェスト 知的障害 重度 
川口（夫） 男性 60 代前 既婚 大学 団体職員 
木下（妻） 女性 50 代後 既婚 大学 主婦 33 ウェスト 知的障害 重度 
木下（夫） 男性 60 代前 既婚 大学 会社員 
久米 女性 40 代後 既婚 短大 保育士 19 欠神発作 知的障害 中度 
剣持 女性 60 代前 離婚 大学 作業所 36 知的障害 重度 
小林（夫） 男性 30 代後 既婚 大学 会社員 5 ウェスト 重症心身 重度 
小林（妻） 女性 30 代後 既婚 大学 主婦    軽度 
佐上 女性 40 代後 既婚 短大 主婦 16 欠神発作 右側麻痺 軽度 
清水 女性 40 代後 既婚 短大 主婦 22 複雑部分 知的・精神 重度 
男性 40 代前 既婚 大学 自営業 6 レノックス 知的障害 中度 
女性 30 代前 既婚 大学 銀行員 9 部分 自閉症 軽度 
女性 40 代後 既婚 短大 看護師 15 全身発作 自閉症 軽度 
女性 60 代前 既婚 高校 主婦 28 全身発作 学習障害 軽度 
男性 60 代前 既婚 大学 公務員 自閉症 
女性 50 代後 既婚 大学院 パート 18  全身発作 知的障害 重度 
女性 60 代前 既婚 高校 主婦 31 全身発作 知的障害 重度 
男性 60 代前 既婚 大学 歯科医    
女性 50 代後 既婚 大学院 主婦 19 ウェスト 知的障害 中度 
女性 30 代前 既婚 大学 ST 4 ウェスト 重症心身 重症 
男性 30 代前 既婚 大学院 団体職員 
男性 30 代前 既婚 短大 銀行員 10 ウェスト 知的障害 中度 
女性 30 代前 既婚 高校 主婦 
女性 40 代前 既婚 短大 主婦 8 ウェスト 重症心身 重症 
男性 50 代後 別居 大学 弁護士 23 部分発作 知的障害 重度 
女性 40 代後 既婚 大学 自営業 15 全身発作 重症心身 重症 
男性 40 代後 既婚 大学 運転手 
※名前は全て仮名 
夫婦:  小田,  川口,  木下,  小林,  
レノックス
Donna 
Andrew 
Barbara 
Catharine 
Edward 
Flora 
Gloria 
Henry 
Irene 
Jennifer 
Kent 
Luke 
Miranda 
Norma 
Orlando 
Peggy 
Quincy 
Donna/Edward, Gloria/Henry, Jennifer/Kent, Luke/Miranda, Peggy/Quincy 
き、付随する障害が見え始めたときなど順を追っ
て話してもらい、その時の心情もあわせて自由に
語ってもらった。
（4）分析方法
データ分析は、三つの流れに沿って行われた。
これはMiles and Huberman（1984）の分析方法
を参考にしている。まず、全記録のトランスクリ
プトを作成し、そのデータを質的分析ソフトウェ
アMAXqda2007 に移した。そしてセンテンスに一
行ずつコード（respond coding）を付けた（①
データの縮小）。それぞれのコードは、＜サブカ
テゴリー＞にまとめられ、調査協力者33名の語り
の図に入れられた。その図を元に解釈、及び定義
を確定し、理論を構成する≪カテゴリー≫へと変
換した（②データの表示）。それぞれの≪カテゴ
リー≫は、三つの中心となる概念、「ドミナン
ト・ストーリーの経験」「オルタナティブ・ス
トーリーの経験」「アンビバレント・ストーリー
の経験」に分類することができた（③結論の導き
出しと検証）。
3．結果
本研究は、「親たちの経験は社会的、言語的に
影響を受けて構成される」という仮説にたって、
日本とアメリカの親33名の聞き取りを行ってい
る。そして得られた親の語りを、質的研究の手順
に従い、コード化を行い、＜サブカテゴリー＞、
≪カテゴリー≫に分けられた。そしてそれらは、
3つの中心となる概念に分類することができた。
そのうちの 2つの概念は、White and Epston
（=1990）がナラティブ・セラピーで提唱した「ド
ミナント・ストーリーの経験」（問題のしみこん
でいるネガティブな経験）と「オルタナティブ・
ストーリーの経験」(新しい見方を提案するポジ
ティブな経験）に分類することができた。そして
その二つの概念に含めることのできない、親の相
反するアンビバレントな経験を、「アンビバレン
ト・ストーリーの経験」として、本研究で新たな
概念枠組みとして生成した（図1）。
（1）ドミナント・ストーリーの経験
「ドミナント・ストーリーの経験」では、7つの
カテゴリーが抽出された。それらは、≪健常児と
の比較―リアリティ・チェック―≫≪専門職集団
への不信≫≪病気特有のネガティブな経験≫≪家
族へのマイナスな影響≫≪他人の反応≫≪精神的
なダメージ―衝撃のタイムラグ―≫≪将来の不安
≫の7つである。
「ドミナント・ストーリーの経験」は、外部か
ら発信されたストーリーの積み重ねで強化され、
親に内面化されていくことが分かった。親へ固定
したイメージを押しつけること、つまり障害児の
親役割を外部が付与することによって、親が特別
な役割をもつにいたる過程が表出された。そして
同時に、普通の子どもとは違う、コンスタントに
続くケアによって親は消耗していき、何をやって
も意味がないという思いを抱くようになる。病気
特有のてんかん発作をコントロールできないこと
もあり、無力感を持つ親の姿が存在した。
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ドミナント・ストー リー の経験 オルタナティブ・ストー リー の経験
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図1 親の経験の語り
「ドミナント・ストーリーの経験」、「オルタナティブ・
ストーリーの経験」、「アンビバレント・ストーリーの経験」
（2）オルタナティブ・ストーリーの経験
「オルタナティブ・ストーリーの経験」でも7つ
のカテゴリーが抽出された。≪アドボケイトとな
ること―コントロールを取り戻す―≫≪すばらし
い出会いとソーシャルサポート≫≪自分を高める
存在としての子―able personとしての子―≫≪他
の障害児・病児との比較≫≪家族の強い絆≫≪そ
れぞれに与えられた宿命―普通の人でも大変―≫
≪希望をもつこと―闘いをやめてはいけない―≫
の7つである。
「オルタナティブ・ストーリーの経験」は、親
が不確実なものを減らしていくこと、つまりコン
トロールできるものを自らが増やしていくことに
よって生まれるということが分かった。自らが活
動する主体になることによって、経験に意味づけ
を与え、他者への深い理解と共に、自分を高める
存在として子を見ることができるようになってい
た。人生においてのプライオリティをつけられ、
真に大切なものを厳選していくことが可能とな
る。そしてそれにより、希望をもって生きていく
ことができるようになったのである。
（3）アンビバレント・ストーリーの経験
「アンビバレント・ストーリーの経験」では4つ
のカテゴリーが抽出された。≪発達のアンバラン
ス≫≪アドボケイト活動の原点≫≪「悲しみ」と
「強さ」の共存≫≪普通の子であったらと思うと
き≫の4つである。
「アンビバレント・ストーリーの経験」は、親
が、自分と子を、それぞれ別の人生として分けて
見たときに生ずるということが分かった。つまり
親自身がもつジャッジメントにより、子が「普通」
とは違うということにイライラしたり、がっかり
したり、期待を裏切られたりという思いを抱くの
である。また自分の人生としてはよかったと思う
ものの、子の人生そのものを見たとき、その制限
の多い人生に、「別の形であったらよかったのに」
と思うのである。それは子そのものを愛するとい
う気持ちと同時に、一般の親が思う感情―自分の
子には最高の人生を送ってほしい―、その気持ち
がアンビバレントな感情を引き起こすといえる。
また活動する主体となって、積極的に動いている
親ほど子の病気・障害と折り合いをつける必要が
あったということも理解できる。
これら三つのストーリーは、時間の変遷ととも
に現れる親の経験ではあったが, 調査前に予想
していたような、「ドミナント」なストーリーか
ら、「アンビバレント」なストーリー、そして
「オルタナティブ」なストーリーへと変化してい
くものではなかった。むしろ三つのストーリーは
同時並行に経験されていくものであった。交互に
絡み合ったストーリーの中で、「オルタナティブ
なストーリー」、すなわち親のポジティブな経験
を親自身が認識し、それを強化していくことがベ
スト・プラクティスへとつながるというわけであ
る。Lansky（2004）も述べているように、親のポ
ジティブで、受容的な態度（positive accepting
attitude）こそが、最も、そして唯一の力強い
フォース（single most powerful force）となりえ
るのである。
また親の経験は、その年齢によって、子の病
気・障害の程度によって多様性に富むことが容易
に想像できる。実際に子が小さい子の親と、色々
な経験を積み重ね、裏打ちされた個性を持った親
が語る経験には、確実に違いがあるのである。親
自身が意識していなくても、ネガティブな感情が
増えている場合もあるであろうし、ポジティブな
感情が増えている場合もあるであろう。つまりラ
イフステージにおける違いは無視できない。
障害のタイプによる違いも、本研究の重度の障
害のある子をもつ親の＜コンスタントなケア＞
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と＜経済的負担の重さ＞についての語りからも表
出されている。これは藤原（2006）が指摘する
「親の心構えやパーソナリティなどの個人的な問
題ではなく、親自身を拘束する＜状況＞」が重度
の障害をもつ子の親により多く存在することを表
している。この＜状況＞を通して、本研究でも、
家族ケアの限界が表出され、社会的援助の必要性
が浮き彫りとなっている。
（4）日本とアメリカの親の経験の違い
日本とアメリカの親の異なるストーリーも存在
した。日本の場合、教育制度が分離別学のスタイ
ルをとっているために「行かせたい学校がない」
という状況に陥り、＜就学時のトラブル＞を経験
する親が何名かいた。また多様性を受容しない傾
向のある日本社会で、障害をもつ子を育てること
に対して、息苦しいと語っている親や、家族の性
別役割分業が色濃く残っているなか「障害児の母
親」として働き続ける事のむずかしさなどが語ら
れた。
そのような日本社会で、親たちは特別ではない
「普通の場所」に子がいれる事、＜みんな一緒の
経験＞がいかに貴重で、喜びを伴うものであるか
を語っている。そしてそれはアンビバレントな感
情にもつながり、普通の経験を子にもたせること
で、二次的な事故が起こる可能性＜リスクと共に
ある生活＞も示唆されていた。 また一般社会で
の強烈な＜排除経験＞と、具体的に手を差し伸
べ＜強力に助けてくれる人＞の存在も語られ、そ
の相反する経験も語られていた。
アメリカでは、公私をはっきりと分ける傾向の
ある社会の中で、障害のある子を持つことで、特
別な親役割を押しつけられること、「障害児の親」
としての役割を持たされることに極度の拒否反応
を示す親が何名かいた。また全国民を対象とした
公的な健康保険や社会手当がないことで、医療費
が膨大になり、経済的な困難に陥る危険があるこ
とも示唆されていた。
そのような状況の中、アメリカの親たちは、自
らの経験を、宗教的意味づけと関連づけることが
多く、わが子を神から送られてきた「天使」であ
ると語る親が存在した。天使が神から送られてき
たと捉えることによって、障害児の親となったこ
とへの不条理さ（松倉 2000）に対抗していると
捉えることもできる。また、アメリカ以外の国か
ら移住してきた親たちの中では、「出身国よりも
医療環境が良い」と比較することによって現在の
状況をポジティブに捉えることも行っていた。子
そのものに価値を置き、家族の要のような存在と
認識しながらもソーシャルライフが制限されるこ
とへの葛藤や、負担に感じてしまうことなど、ア
ンビバレントな感情も同時に展開されていた。
文化社会的側面による違いを中心として展開さ
れた日本とアメリカの親の異なるストーリーで
あったが、二国間の親の「対処スタイル」にも違
いは見られた。日本の場合、与えられた環境の中
で（in the box）状況に対処していこうとする傾
向があったのに対し、アメリカの場合、新しいも
のを作り出すことによって（out of the box）その
状況に対処していこうとする傾向があったといえ
る。
この双方の対処方法には、それぞれの強さが秘
められている。例えば、変えられない状況の中に
おいては、その環境の中で対処していくことが求
められる。その場合、日本式の対処方法が有効で
あろう。しかし反対に新しい治療方法や療育プロ
グラムを開発していく場合などには、アメリカ式
の対処方法が有効であろう。ベスト・プラクティ
スとはこの二つをバランスよく使い分けることか
もしれない。
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4．考察―ソーシャルワーク研究とヒュー
マン・サービス実践への示唆と提言―
本研究で得られた三つのストーリーから、ソー
シャルワーク研究とヒューマン・サービス実践へ
の示唆と提言が導き出された。
（1）適切な診断・治療を受けられるようにす
ること
てんかんという病気の分かりにくさから、一般
的に誤診されるケースが多く、その結果、病気が
悪化し、後遺症として障害が残る子は少なくない。
本研究でも数名いた。親が適切な医療を受けさせ
る事ができるようにするため、専門医のリストや、
専門団体の紹介を積極的に行い、親が正しい診断
を早く受けられるようにすることが大切である。
また、親の「かん」を心配し過ぎだ、過保護だ、
と否定するのではなく、あくまで中立的な立場を
取りながら、親自身が納得のいくまで子の症状を
追求するよう支援する姿勢が重要である。これは
親に対する評価の低さ（lay person）を、専門職
（職業）集団から改めていく必要を意味している。
しかし反対に親の認識が薄いと考えられる場合、
親を怖がらせることなく、あらゆる可能性がある
ことを伝え、どんな病気でも、＜早期発見、早期
治療＞であれば予後がよいことを積極的に伝えて
いく必要がある。それは＜てんかん発作＞を抑え
ることが、親やきょうだいのウェルビイング向上
につながることからしても重要である。
発作と共に生きる毎日であっても、アクション
を自らが起こしていることで、コントロール感を
保つことができ、その結果、親が積極的な姿勢で
治療に臨むことができるようになるのである。
（2）親自身の手で情報を集められるようにす
ること
親はどんな形であれ、自分の方法で子の状態を
理解することが重要である。自らの手で集められ、
理解された情報は、一方的に与えられたものと異
なり、能動的であり、自らの経験を作りだすこと
が可能となる。つまり親自身が望むストーリーを
作られやすい環境が構築される。多くの情報を、
親自らが手に入れることで主体的に治療オプショ
ンや福祉サービスを獲得していくこともできる。
それはヒューマン・サービス従事者との平等な関
係を構築していくことにもつながっていく。親は
置かれている状況をコントロールしているという
感覚を味わうことになり、その経験には安定がも
たらされる。ヒューマン・サービス従事者は、他
の支援団体やサポートグループを積極的に紹介す
ることで、親たちが自らの情報を獲得していると
いう意識をもたせることが重要である。
（3）全体の経験を見せること
ヒューマン・サービス従事者は、ポジティブな
経験やアンビバレントな経験を積極的に提示する
ことで（whole experience of families）、あらゆる
可能性がある経験であることを親に発信していく
必要がある。将来のプランをマップアウトして、
選択可能な親の経験であると伝えていき、一方的
に「海図」を提示する（水津 2008）のではなく、
共に独自のストーリーを構築する姿勢を前面に出
して援助する必要がある。具体的には、同じ学校
に通っていた先輩や、サポートグループなどのメ
ンバーを紹介することで、将来の自分たちの姿を
親自身にイメージしてもらうことなどがあげられ
る。
（4）「障害児の親」の役割を押しつけない
親が負担に思う事のひとつは「障害児の親」と
して、特別な役割を、ヒューマン・サービス従事
者が親に押し付けることであった。専門家の求め
る望ましい親の像（夏堀 2003）を一方的に押し
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付けることがないように注意をする必要がある。
また、障害児の親同士で親役割の拘束を行い、親
たちが身動きできない状態となっていないか（藤
原 2006）注意する必要もある。「障害児の親」と
してだけでなく、個人として生きる道があると発
信していくことが大切なのである。具体的には、
ハンディキャップのある子をもちながら自らの
キャリアを持ち続けている親を講師として招き、
その経験を語ってもらうことなど有効であろう。
（5）「希望」を前面に出した援助活動をすること
「希望」をもつことの大切さを親たちの語りを
通して理解することができた。親ができるだけ多
くの希望を持ち続けられる環境を作っていくこと
が重要といえる。
Lipschitz-Elhawi（2009）は、希望を持たない
ソーシャルワーカーは、クライアントの将来にポ
ジティブなものを見出すことができず、支援時に、
クライアントに対して、適したゴールを提案する
ことができないと述べている。ネガティブなアウ
トカムは、希望がない場所から生まれ、ポジティ
ブなアウトカムは、希望のある場所から生まれる
（Lipschitz-Elhawi 2009）のである。よって、援助
者自身も「希望」をもつことを学び、専門家とク
ラ イ ア ン ト 双 方 に 「 希 望 」 と い う 共 通 語
（common language of hope）を見出す（Massey
2003）場所を提供できるようにすることが必要で
ある。
（6）積極的にペアレンツ・プログラムの活用
をすること
親の主観的変容だけで対処できるほど親の経験
は単純なものではないことは「ドミナント・ス
トーリーの経験」や「アンビバレント・ストー
リーの経験」から見ることができる。それは子の
介助など、多くの客観的負担（objective burden）
が、健常児をもつ親よりもはるかに多いからであ
る。また、主観の変容を求める情動中心対処法
（emotional focusing coping style）が必ずしも適切
ではない場合もありうる。肯定的解釈（positive
reappraisal）も、抽象的な考えで、具体性が乏し
いため、効果的なストラテジーではないとの研究
結果も報告されている（Paster、Brandwein、and
Walsh 2009）。つまり、親の主観的変容だけでは、
新しい「状況」が起きた時、同様に適応できるの
かという問題や、日常的に、常に「対処方法」を
実践しなくてはならない負担（Green 2003）があ
ることから、親の主観的変容だけで対処するには
限界があると言わざるをえない。
そこで、親だけでなく子の状態を具体的に改善
する療育プログラムを積極的に活用する必要があ
るだろう。そしてそのプログラムは子どもの障害
の改善というより、子どもと親が幸せだと思える
環境作りを構築することに重点を置くこともので
なければならない。これはMahoney and Weeden
（1997）の言う「関係性に焦点をあてた介入」
(relationship-focused intervention）のペアレン
ツ・プログラムの実践であり、この介入のゴールは、
子どもと親がコネクトして、相互に強い結びつき
を作ることであり、親の療育プログラムの多くに
見られるような、特定のスキルを教えることや、
子が社会に混じる（blend in）ようにすることを
目的としていない（Heflin and Simpson 1998）。こ
のプログラムを通して、親のストレスを軽減させ、
親の養育コンピテンス（parenting competence）
を増やし、その結果、望む子のアウトカムが得ら
れるのである（desirable outcomes）（Dempsey
2008）。
（7）重度の障害とてんかんのある子をもつ親
の負担を軽減させること
親たちの語りで特に困難な状況にあったのは、
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重度の障害とてんかんをもつ子の親たちであっ
た。特に＜コンスタントなケア＞と＜経済的負
担＞の重さは、親たちをドミナント・ストーリー
の中に埋もれさせてしまうことにつながってい
た。親たちの語りから、家族だけで子をケアする
限界があることは明白となっており、ケア負担を
分担する必要がある。
またコンスタントなケアや、医療保険制度から
の制約（アメリカ）によって、片一方の親しか働
けない状態もあり、経済的負担が指摘されている。
ケアを社会が担うことによって、親が働くことが
でき、親自身の生き方のノーマライゼーション
（藤原 2006）につながる支援が今後期待される。
つまり「職業とケア活動を可能にするような家族
支援の制度化」（大沢 2004）が求められており、
特に障害の重い子をもつ家族には切実な問題とい
えよう。
（8）それぞれのライフステージにおける課題
を理解すること
子の病気や障害に対する親の認識や心情、必要
とされるニーズは、本研究の中でもステージごと
に異なることが見え隠れしていた。初期の段階に
いる親や、その途中の段階にいる親、そして高齢
の子をもつ親など、その時々の状況によって変化
する親の姿があった。各ライフステージで必要と
されるサービスやニーズを理解した上での援助実
践モデルが必要である。
（9）家族全体のウェルビイングを促進させる
働きをすること
本研究の中でも、きょうだいが受ける影響につ
いての語りが存在していた。特にてんかん発作が
突然に目の前で起こる恐怖や、度重なる通院、入
院生活で十分なケアを受けられない現状、そして
自分自身のアイデンティティの危機など、精神的
にも身体的にも大きな負担があった。そのような
きょうだいの負担が少しでも減るように、親が健
常児のきょうだいと一緒に時間が作れる機会を増
やすことや、病気や障害の事を肯定的に見られる
ような働きかけを第三者である援助者から提供で
きるようにすることが重要である。きょうだいが
「犠牲になる」という構造を作らないために、ま
たそのような思考を自身で持たないように、家族
全体が求める生き方を互いに確認しあい、またそ
れが実行できるような家族システムの構築が求め
られる。
5．今後の研究課題
本研究の結果と考察から、今後の研究課題が提
示された。
１．病気・障害のある子をもちながら、父親・母
親共に自らの夢をかなえる生き方をしている人
たちのライフストーリーを聞き出し、どのよう
な事が秘訣となって、そのような生き方を実現
することが可能であるのか、それを他の親に適
応可能であるのかどうかを検討することが必要
であろう。それは本研究でも＜特別な親役割＞
に縛られ、身動きできなくなっている親や、経
済的負担を強いられている親の現状から、家族
全体のウェルビイングが損なわれていることに
よる。親が「障害児の親」として生きるだけで
はないと発信していくことが求められる。
２．親と共に開発していく「関係性に焦点をあて
た介入」（relationship-focused intervention）の
ペアレンツ・プログラムを、ヒューマン・サー
ビス実践で積極的に活用し、その効果を測定す
ることが求められる。プログラムによって、具
体的にどのように子の状態が改善されたか、親
の聞き取りを通してその有効性を調べるのであ
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る。それは実際に子と親が幸せだと思える環境
づくりの構築に焦点をあてたプログラムの実践
活動である。
３．障害の種類、家族のライフサイクルに、より
焦点をあてた研究が必要である。それは本研究
で取り出した三つのストーリーが、どのような
時に変化したのか、＜ストーリー移動のメカニ
ズム＞を把握することで、それぞれのライフサ
イクル・障害の種類に沿った親の援助モデルの
構築が可能となる。
４．きょうだいたちのライフストーリーに耳を傾
け、何が彼らにとってポジティブな経験である
のか、そして何が問題として存在するのかを探
求する研究が必要である。それは、本研究でも
表出されていたように、きょうだいに与える精
神的・身体的負担が大きいからである。家族全
体のウェルビイングを促進させるためにも、
きょうだいたちに焦点をあてた研究が求められ
る。
５．日本とアメリカの教育制度の違いが、親と子
にどのような経験の違いを生み出しているのか
検討する研究が必要である。それは、日本の
「分離別学スタイルの教育制度」とアメリカの
「メインストリーミング」が、実際に子にどの
ような効果が生み出しているのか、また親と子
のウェルビイングにどのような影響があるのか
知られていないからである。双方の比較を行う
ことにより、将来の教育方針を決める指針とな
るであろう。
６．アドボケイト活動などに積極的に活動してい
ない親たちや、低所得者層に属する親など、本
研究の親とは異なる属性の親たちの経験を見る
必要がある。社会的条件の異なる親の経験を見
ることで、経験の何処が異なるのか、また援助
すべき視点の焦点化を図ることなどが求められ
る。
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母様とお父様、そして論文をまとめるにあたりご
指導頂きました木村真理子先生に深く感謝いたし
ます。
註
1） クライシスピリオド10項目：1．正式な診断名を
受けたとき、2．子が歩く時期、3．子が話す時期、
4．年下のきょうだいが障害のある子の能力を超
えたとき、5．自宅外の居場所の検討、6．就学の
とき、7．知的障害の子特有の危機管理、8．思春
期、9．21歳の誕生日、10．親亡き後
2） ヨーロッパなどでは、悪魔信仰からくる偏見(祈
祷で悪霊払いされた人とみなされる）を持たれた
り、アメリカでは E-Word として Cr ipp l e、
Retard、Lunatic などの差別語と同じように
Epilepsyも考えられたりしている。
3） 日本では平成17年の発達障害者支援法の施行よ
り、「発達障害」は自閉スペクトラムを中心に、
ADHD、LDなどの障害をもつ子を対象として限
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